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IZVLEČEK 
Uvod: Skrb za osebe z demenco v domačem okolju najpogosteje prevzemajo bližnji družinski 
člani. Imenujemo jih neformalni oskrbovalci. Zaradi progresivne narave bolezni in 
pomanjkanja znanja pri oskrbovanju svojca z demenco naletijo na več različnih ovir. Namen: 
Želeli smo ugotoviti, kako svojci doživljajo oskrbovanje osebe z demenco v domačem okolju 
in kako se soočajo z novo življenjsko vlogo. Preveriti smo želeli tudi, kakšna je vloga 
delovnega terapevta in na kakšne načine lahko svojcem olajša skrb za osebo z demenco.  
Metode dela: V raziskavi je sodelovalo deset svojcev, ki že dlje časa skrbijo za osebo z 
demenco. Devet od teh je bilo ženskega spola in le ena moškega spola. Stari so bili  med 30 
do 69 let. Podatke smo pridobivali s pomočjo polstrukturiranega intervjuja, ki smo ga z 
dovoljenjem udeležencev zvočno snemali. Transkripti zvočnih posnetkov so bili analizirani s 
pomočjo kvalitativne analize. Rezultati: Kvalitativna analiza je privedla do oblikovanja treh 
različnih tem 1) vpliv demence na osebo, 2) spoprijemanje z vlogo skrbnika in 3) ohranjanje 
vključenosti v vsakodnevne aktivnosti. Bolezen je v življenja svojcev vnesla različne 
spremembe na vseh življenjskih področjih. Zaradi pomanjkanja znanja in pomanjkanja časa se 
spopadajo z različnimi bremeni. Vloga neformalnega oskrbovalca je v večini predstavljala 
dodatno breme, nekateri so jo sprejeli kot življenjsko odgovornost. Najpogosteje so se 
zatekali k neformalnim oblikam pomoči, torej pomoči bližnjih družinskih članov in 
prijateljev. Druga najpogostejša oblika pomoči je bila pomoč na domu. Razprava in 
zaključek: Rezultati so pokazali, da je delovna terapija nepoznana zdravstvena stroka, vendar 
bi bila nujno potrebna že v začetni fazi demence. Delovali bi lahko znotraj 
multidisciplinarnega tima na domu ter v dnevnem varstvu. Že v začetni fazi bi lahko svojcem 
svetovali ter jih izobraževali o različnih pristopih, s katerimi bi podaljševali samostojnost 
oseb z demenco in izboljševali njihove spretnosti. Svojcem bi lahko svetovali o prilagoditvah 
domačega okolja in o uporabi različnih pripomočkov. 
 





Introduction: Taking care of a person suffering from dementia is a task usually undertaken 
by the closest family members. We call them informal care-givers. Due to the progressive 
nature of the illness and lack of knowledge in taking care of a family member they encounter 
a number of different obstacles. Purpose: We wanted to determine how family members 
experience taking care of a dementia patient and how they face this new role in their life. We 
also wanted to check what is the role of an occupational therapist and in what ways they are 
able to make this task easier both to the family members and the patient suffering from 
dementia. Methods of work: We conducted the survey with ten family members, who have 
been taking care of a member of their family for a longer period of time. Nine were female, 
and only one male, aged between 30 and 69 years. We obtained data using a semi-structured 
interview, which has been recorded (audio) with the permission of the participants. Results: 
Through the process of qualitative analysis we were able to form three different topics: 1) the 
effect of dementia on a person, 2) coping with the role of the care-giver and 3) maintaining 
their own daily activities. The illness brought various changes in all areas of life to the lives of 
the family members. Due to lack of knowledge and time they face various burdens, some have 
accepted it as their sole life responsibility. Most often they sought non-formal forms of help, 
namely help of close family members and friends. The second most frequent form of help was 
help in their own home.  Discussion and conclusion: The results have shown that 
occupational therapy is a relatively unknown medical profession, but one that would be of 
critical importance in the beginning stage of dementia. Occupational therapists would be able 
to work in a multidisciplinary home team and day care. Even in the beginning stage of the 
illness they would be able to advise the family members and educate them on different 
possible approaches, which would lengthen the independence of persons with dementia and 
improve their skills. Additionally, they could advise family members on how to adapt the 
home environment and how to use various aids. 
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Leta 2013 naj bi v Sloveniji beležili okoli 50 000 oseb z demenco, kar 18,9 % jih je bilo 
starejših od 65 let. Predvideva se, da naj bi delež do leta 2050 narastel na 30 % (Muršec, 
2018). 
Demenca je bolezen, ki ne prizadene le osebe z demenco, temveč močno vpliva tudi na 
okolico. Največji vpliv ima na svojce, ki prevzamejo skrb za osebo z demenco v domačem 
okolju (Hvalič Touzery, Ramovš, 2009). Svojcem je na voljo kar nekaj podpornih skupin in 
izobraževanj, ki jih organizirajo različne organizacije (Carter et al, 2018). Na teh 
izobraževanjih predavajo člani zdravniškega tima, ki predstavijo različne vidike oskrbe. Del 
zdravstvenega tima, ki bi svojcem nudil koristne informacije in pomoč, so lahko tudi delovni 
terapevti (Hall, Skleton, 2011).  
Delovna terapija je zdravstvena stroka, katere glavni cilj je omogočanje vključevanja in 
sodelovanja v vsakodnevnih aktivnostih (WFOT, 2012). S svojimi izkušnjami in z znanjem bi 
lahko pomagali svojcem k lažjemu spoprijemanju z boleznijo. 
1.1 Teoretična izhodišča 
Svetovna zdravstvena organizacija (WHO, 2018) demenco opredeljuje kot bolezen, ki jo 
povzročajo različne možganske okvare in bolezni. Izraža se kot nezmožnost pomnjenja, 
mišljenja, učenja, vedenja in izvajanja vsakodnevnih aktivnosti.  
Demenca se pogosteje pojavlja po 65. letu starosti  (Forbes et al, 2008  cit. po Zabaleugi et al, 
2014). Prvi znaki so pogosto spregledani in zamenjani za del procesa staranja, vendar pa 
demenca ni del normalnega zdravega staranja (Muršič, 2018). Demenca je sindrom, ki se 
pojavlja pri različnih oblikah bolezni. Najpogosteje je posledica Alzhaimerjeve bolezni (v 55 
%), pogoste pa so še vaskularne demence, Lewijeva demenca, frontotemporalna demenca in 
druge oblike. Alzhaimerjeva demenca je posledica kopičenja beljakovin v možganski skorji. 
Za to obliko demence je značilno, da kopičenje beljakovin prvotno vpliva na kratkoročni 
spomin in na govor. S terminom frontotemporalna demenca označujemo vse bolezni, ki 
prizadenejo živčne celice v čelnem in senčnem režnju. Za te oblike demence so značilne 
osebnostne spremembe in težave z govorom. Pogosto se pojavlja med 50. in 60. letom. 
Najbolj je znana Pickova demenca, pri kateri se kopičijo Pickova telesa in povzročajo propad 
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živčnih celic. Podobno se beljakovine nabirajo tudi pri demenci z Lewyevimi telesci – 
kopičijo se v možganski skorji in vplivajo na kognitivne funkcije posameznika (Gendron, 
2015). 
Bolezen v večini primerov napreduje, poznamo pa tudi reverzibilne demence – vaskularne 
demence, pri katerih se stanje lahko sčasoma izboljša. Napredovanje bolezni lahko razdelimo 
v tri stadije: blag upad kognitivnih sposobnosti, srednji upad kognitivnih sposobnosti in hud 
upad kognitivnih sposobnosti (Perak, Štambuk, 2013). Meja med posameznimi stadiji ni 
točno določena, vsak pa prinaša določene spremembe v zdravstvenem stanju in sposobnostih 
obolelega. Posledično se spreminja tudi način oskrbe osebe z demenco (Lethien et. al. 2016).  
Ker je v interesu  vseh, da se oseba z demenco stara v domačem, varnem okolju (Luci in sod., 
2017), pri oskrbi in vzdrževanju kakovostnega bivanja osebe z demenco vse večjo vlogo 
prevzemajo družinski člani (Hvalič Touzery, Ramovš, 2009), ki jih imenujemo neformalni 
oskrbovalci (Lethin et al., 2016). Najpogosteje so to zakonci ali otroci oseb z demenco, 
običajno tudi družinski prijatelji ali sosedje (Hall, Skelton, 2012). Skrb za osebo z demenco 
prevzamejo, kljub pomanjkanju ustreznega znanja, predvsem  zaradi občutka zvestobe, 
čustvene navezanosti in moralne odgovornosti do bližnje osebe (Carter et al., 2018).  Mnogi 
skrb za osebo z demenco zaradi izboljševanja medsebojnih odnosov doživljajo kot nekaj 
pozitivnega (Shanley et al., 2011), za mnoge pa je prevzemanje skrbi za osebo z demenco 
veliko breme, ki vpliva tako na fizično kot na psihično zdravje oskrbovalca (Lethin et al., 
2016). Breme, s katerim se oskrbovalci spoprijemajo, pa je lahko še večje zaradi pomanjkanja 
ustreznih informacij oziroma znanja (Hvalič Touzery,  Ramovš, 2009), premajhne podpore s 
strani družine in širše okolice, finančnih težav, pomanjkanja časa zase in za bližnje (Perak in 
Štambuk, 2013) in zaradi močnega občutka krivde pri sprejemanju odločitev namesto osebe z 
demenco (Carter et al., 2018). Oskrbovalci se s težavo spoprijemajo tudi z vedenjskimi in 
osebnostnimi spremembami bližnjih (Huang et al., 2015).  
Svojci nudijo pomoč osebi z demenco predvsem na področja izvajanja vsakodnevnih 
aktivnosti (oblačenje, umivanje, hranjenje, pomoč pri uporabi stranišča) (Lethin et al., 2016), 
pomoč nudijo tudi pri urejanju financ in pri nakupovanju (Brodaty et al., 2009). Za učinkovito 
oskrbo osebe z demenco v domačem okolju so ključnega pomena tudi značilnosti okolja 
(Schoenmakers et al., 2008).  
Znanje za ustrezno prilagajanje domačega okolja imajo delovni terapevti, ki poleg tega s 
pomočjo različnih pristopov podaljšujejo samostojnost uporabnikov. S svojim znanjem lahko 
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pomagajo svojcem na različne načine – z obravnavo, usmerjeno na svojce v obliki svetovanja, 





2 NAMEN  
Namen diplomskega dela je ugotoviti doživljanje svojcev osebe z demenco in smotrnost 
delovne terapije v proučevanem področju. V diplomskem delu želimo odgovoriti na 
postavljena raziskovalna vprašanja;  
‒ Kako simptomatika osebe z demenco vpliva na svojce? 
‒ Kako svojci doživljajo vlogo neformalnega skrbnika? 




3  METODE DELA  
Uporabljena je bila kvalitativna raziskava, s katero smo skušali ugotoviti odnose in 
doživljanja intervjuvancev, ki skrbijo za osebo z demenco v domačem okolju.  
V raziskavo je bilo vključenih deset intervjuvancev, ki so prevzeli skrb za osebo z demenco. 
Od desetih je bil samo eden moškega spola. Starost vključenih je bila med 30 do 69 let.  
Večinoma so bili to otroci oseb z demenco (pet hčera in en sin), dve vnukinji in dve snahi, ki 
sta prevzeli skrb za enega od moževih staršev.  
Za pridobitev ustreznih podatkov so bili uporabljeni polstrukturirani intervjuji. Za te oblike 
intervjujev je značilno, da jih sestavljajo vprašanja odprtega tipa in sledijo vnaprej 
določenemu okvirju, ki ga je pripravil spraševalec. Med intervjujem pa se izoblikujejo tudi 
prosta vprašanja (Kordeš in sod, 2015).  
Oporna vprašanja v polstrukturiranem intervjuju so bila razdeljena v tri vsebinske sklope. V 
prvem sklopu so se nanašala na to, kako dobro so svojci, ki skrbijo za osebo z demenco, 
informirani o bolezni, kako so prepoznali prve znake demence in katere informacije so prejeli 
pri zdravniku, ali so bile informacije zadostne in kje so iskali dodatne informacije. Vprašanja 
v drugem sklopu so se nanašala na spremembe, ki jih je bolezen vnesla v življenja skrbnikov. 
Zanimale so nas predvsem spremembe poteka dneva, spremembe v odnosih in vplivi na 
bližnje družinske člane ter kako so se skrbniki s temi spremembami spopadali. Tretji sklop 
vprašanj se je nanašal na sprejemanje različnih oblik pomoči – tako formalne (pomoč na 
domu, vključitev v domsko varstvo) kot neformalne (pomoč sosedov, prijateljev, drugih 
družinskih članov ali neznancev).   
Posamezen intervju je trajal povprečno 45 minut. Z dovoljenjem intervjuvancev so bili 
intervjuji zvočno posneti, zvočni posnetki pa so bili prepisani. Transkripti intervjujev so bili 
analizirani s pomočjo kvalitativne analize.  
Kvalitativna analiza je zgoščevanje širših pomenskih enot v ožje pomenske enote – kode, ki 
jih umeščamo v več podkategorij oziroma kategorij (Roblek, 2008). Celoten proces 
analiziranja poteka po več stopnjah. Najprej se je potrebno seznaniti s pridobljenimi podatki, 
kar zajema večkratno poslušanje zvočnega zapisa in branje transkripta. Nato določimo 
tematski okvir, torej izluščimo vse ključne ideje oziroma teme pridobljenih rezultatov. Sledi 
kodiranje podatkov, ki so ključnega pomena za našo raziskavo. Sledijo še strukturiranje, 
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združevanje ter interpretacija pridobljenih kod ter povezovanje v kategorije in teme (Poplas 












4 REZULTATI  
Kvalitativna analiza je skozi proces privedla do oblikovanja treh tem:  
1. Vpliv demence na osebo 
2. Spoprijemanje z vlogo skrbnika 
3. Ohranjanje vključenosti osebe z demenco v vsakdanjih aktivnostih 
 
Slika 1: Glavne teme  in povezave med kategorijami  
4.1 Vpliv demence na osebo 
Prva glavna tema, vpliv demence na osebo, se osredotoča na vprašanje, kako skrbniki 
doživljajo bolezen in na to, kako se soočajo  z boleznijo, osredotoča se tudi  na spremembe 
v življenju skrbnikov in na spodbujanje osebe z demenco k aktivnostim. 
V raziskavi so intervjuvanci navedli, da so ob pojavu bolezni pri svojcu zaznavali različne 
spremembe, kot so pozabljivost, opuščanje navad, upad motivacije za skrb zase in za 
gospodinjska opravila ter izgubljanje socialnih stikov. Kar sedem od desetih sodelujočih 
teh sprememb ni pripisovalo demenci, ampak običajnemu procesu staranja.  
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 Intervjuvanec 5: »Že dalj časa smo sumili, da se z mamo nekaj dogaja, ampak pozabljiv je 
lahko vsak, sploh pri tej starosti, zato na znake nismo bili pozorni.« 
Za glavni razlog za poslabšanje zdravstvenega stanja osebe z demenco so intervjuvanci 
izpostavili negativne vplive iz okolja. Najpogosteje sta omenjena prebolevanje druge 
bolezni (gripa, pljučnica) in smrt bližnje osebe. Večina svojcev je ustrezno zdravniško 
pomoč poiskala, ko so bile spremembe že nevzdržne. V enem primeru pa svojcu tudi po 
tem, ko je bila bolezen že diagnosticirana, niso zagotavljali ustrezne oskrbe, saj bolezni 
niso prepoznali kot nekaj zaskrbljujočega.  
Intervjuvanec 4: »Zdravniki so jo diagnosticirali z demenco v začetnem stadiju in 
predpisali so ji neka zdravila, ki jih mama niti ni jemala, mi pa tudi nismo imeli občutka, 
da je to neka huda stvar, zato je nismo opominjali nanje.« 
Intervjuvanci se pri doživljanju in spopadanju z boleznijo vsakodnevno srečujejo z 
negativnimi in s pozitivnimi čustvi. Žalost, jezo in obup so intervjuvanci največkrat 
povezovali z osebnostnimi in vedenjskimi spremembami osebe z demenco.  
Intervjuvanec 3: »Od začetka sem bila zelo šokirana, ko sem videla, kako se lahko človek 
pred tvojimi lastnimi očmi tako močno spremeni, da se vprašaš, če je to res tvoja mama ali 
ne«.  
Štirje od intervjuvanih so izpostavili doživljanje pozitivnih čustev, torej veselje, srečo. Ena 
od intervjuvank je omenila, da se zdaj velikokrat pošalijo na račun katere od situacij, 
čeprav jim morda takrat v tistem trenutku ni bilo do smeha.   
Intervjuvanec 2: »Zdaj se velikokrat z bratom pošaliva iz kakšnega dogodka, ko je mama 
kaj »ušpičila«, ker je stanje boljše in se vsi skupaj smejemo temu. Ampak takrat … takrat 
nama je bilo pa zelo hudo.«  
Da je bilo soočanje z demenco lažje, so intervjuvanci iskali dodatne informacije. Nekatere 
so pridobili že pri zdravniku, vendar menijo, da so bile le-te preveč strokovne in splošne. 
Polovica sodelujočih meni, da so dodatne informacije o bolezni zelo lahko dostopne – 
strokovni članki so na spletu javno dostopni, na različnih blogih pa se povezujejo 
intervjuvanci s podobnimi težavami in svoje izkušnje delijo z ostalimi. Informacije so 
iskali tudi na srečanjih in usposabljanjih za svojce, ki jih organizirajo različne ustanove ter 
organizacije. Eden od sodelujočih pa je izpostavil, da je bila njegova zdravnica vedno na 
razpolago po telefonu, kadar so se znašli v situaciji, ki ji niso bili kos. 
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Rezultati analize so pokazali tudi, da se polovica sodelujočih spopada z občutkom krivde 
zaradi poslabšanja zdravstvenega stanja. Poudarili so tudi pomen prilagajanja svojcu in 
pomen pomoči sočloveku. Posledično so se v življenju intervjuvancev pojavile različne 
spremembe. Najopaznejše je opolnomočenje skrbnikov. Štirje od desetih intervjuvancev 
pravijo, da so postali bolj iznajdljivi, strpni do sočloveka, bolj empatični, čustveno zreli in 
osebno močni. Naučili so se bolj smotrno razpolagati s svojim časom. Skrb za bližnjega 
vidijo kot poslanstvo, ki ga z veseljem opravljajo kljub vsakodnevnim bremenom.  
Intervjuvanec 1: »Skrb za mamo me je ogromno naučila. Postal sem bolj, kako bi rekel … 
empatičen. Imam več strpnosti in tolerance do drugih ljudi. Pred tem me je vse hitreje 
iztirilo, sploh pri delu z ljudmi, tako da lahko rečem, da je pri tem delu mamina bolezen 
pozitivno vplivala name«.  
Intervjuvanec 6: »Kadar imam veliko dela ali pa kadar imam slab dan, komaj čakam, da 
se bova uredili, da bom lahko šla domov. Po drugi strani si pa ne predstavljam, da ji ne bi 
pomagala. Saj je vendar moja nona. Včasih sem cele počitnice preživela pri njej in je 
skrbela zame, zelo dobro sva se razumeli in še vedno se, zato menim, da je to najmanj, kar 
lahko naredim zanjo!« 
Intervjuvanec 10: »Jaz bi rekla, da sem »malo zrasla«, če razumete, kaj želim povedati. 
Bolj sem se naučila gledati na druge ljudi okoli sebe, saj to sem že prej, ampak zdaj pa še 
bolj. Pa nekako se naučiš organizirati svoj čas, da ga imaš dovolj zase in za vse druge 
obveznosti.« 
Ena od intervjuvank je izpostavila, da do spremembe zaradi bolezni pri njej ni prišlo, kar 
povezuje s svojo močno osebnostjo in poklicnimi izkušnjami.  
Intervjuvanec 5: »Name osebno vse skupaj ni prav preveč vplivalo. Mogoče že zato, ker 
sem tak tip človeka, da mi ni problema poskrbeti za nekoga. /…/ Verjetno je pri meni krivo 
tudi to, da sem v takem poklicu. Skrb za mamo mi je zelo podobna delu z otroki. Pa zelo 
hitro pograbim kakšno idejo, ko vidim, da mama kaj potrebuje, se sama znajdem in vse 
prilagodim, uredim.« 
Korenito se je spremenil tudi vsakdan intervjuvancev. Poleg drugih obveznosti so morali 
ob diagnosticiranju oziroma poslabšanju stanja postati bolj pozorni tudi na svoje starše. 
Nekateri intervjuvanci so prav na začetku potrebovali čas, da so se privadili na dejstvo, da 
jih starši tokrat bolj potrebujejo in da to zahteva svoj čas. Večina intervjuvancev je pri 
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skrbi za osebo z demenco vzpostavila dnevno rutino. Čeprav je ta olajšala skrb za osebo z 
demenco, se nekateri intervjuvanci prav zaradi nje počutijo še bolj podrejene  nastali 
situaciji. Zaradi pomanjkanja časa se večina intervjuvancev pri skrbi za svoje bližnje 
osredotoči na vzpodbujanje pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti – skrb za osebno 
higieno, pomoč pri oblačenju, pomoč pri pripravi obrokov, pri gospodinjskih opravilih in 
pri organizaciji zdravstvene oskrbe.  
Izkazalo se je, da intervjuvancem zaradi vseh skrbi primanjkuje časa za druženje in 
pogovor z osebo z demenco, kar pa vpliva na njihove medsebojne odnose. Kot 
najpogostejši razlog za odtujenost navajajo osebnostne spremembe osebe z demenco ‒ 
neposrednost, nesramnost, trma. Osebe z demenco se tudi pogosteje izogibajo socialnim 
stikom in dotikom z intervjuvancem.  
Intervjuvanec 2: »Moj odnos do mame pa je odvisen od moje volje … Kadar sem sitna in 
me na primer trikrat vpraša eno in isto, mi že gre na živce, pa ji odrezavo odgovorim, da 
sem ji že trikrat povedala. Kdaj, kadar sem preveč ostra z njo, mi je potem kasneje žal. 
Kdaj mi pa tudi ni, tako, čisto po pravici povedano.«  
Intervjuvanec 3: »Njen odnos do mene se je ohladil, če lahko tako rečem. Zelo jo motijo 
tudi vsi dotiki. Vedno, ko sem prišla na obisk, sva se objeli, zdaj pa se že na daleč odmakne 
stran od mene.«  
Rezultati so pokazali tudi, da so se odnosi med intervjuvanci in osebami z demenco 
poglobili. Ker skupaj preživijo več časa, so se osebe z demenco na svoje skrbnike bolj 
navezale in se z njimi povezale na poseben način.   
Intervjuvanec 1: »Najbolj se mi zdi pa pomemben dotik, ker pred boleznijo tega ni bilo. 
Nisva imela takega odnosa, da bi se dotikala in objemala, zdaj se pa vsakič, ko pridem in 
preden grem nazaj domov.«  
Raziskava je pokazala, da vsem intervjuvancem ožja družina nudi podporo in pomoč pri 
skrbi za osebo z demenco. V nekaterih primerih je delitev oskrbe med več družinskih 
članov pozitivno vplivala na njihove medsebojne odnose, v drugih primerih, pa so se 
znotraj družine pojavljali konflikti zaradi nestrinjanja z načinom oskrbe in zaradi 
pomanjkanje časa intervjuvancev za bližnje družinske člane.  
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Intervjuvanec 1: »Skrb za mamo in dejstvo, da več svojega časa in pozornosti namenjam 
mami namesto partnerju, je v najin odnos vneslo nekaj napetosti. Čeprav razume celotno 
situacijo, je zaradi tega v najinem odnosu prišlo tudi do konfliktov.«  
Intervjuvanec 3: »Včasih opažam konflikte med mamo in teto. Predvsem, ker ima vsaka 
drugačen pristop do bolezni in do none … Ena se bolj sekira zaradi stanja in želi imeti vse 
pod nadzorom, druga pa ravno obratno, večkrat popusti.«  
Poleg pomanjkanja časa za ostale družinske člane, so intervjuvanci izpostavili tudi 
pomanjkanje časa zase – za opravljanje gospodinjskih opravil v svojem gospodinjstvu in za 
različne prostočasne aktivnosti.  
Intervjuvanec 2: »Toliko več imaš nekih bremen, misli, da včasih kaj pozabiš oziroma 
enostavno zmanjka časa. Nikoli se nisem postavljala na prvo mesto, ampak zdaj se mi pa 
res zdi, da sem šele nekje na petem, šestem.« 
Poleg tega so prav vsi intervjuvanci izpostavili strah pred nadaljnjimi spremembami. 
Največkrat je bil izpostavljen strah pred poslabšanjem zdravstvenega stanja svojcev. 
Močan je tudi strah pred padci, ki bi lahko v najslabšem primeru ogrozili mobilnost 
svojcev, ter strah, da jih osebe z demenco v prihodnosti ne bi več prepoznali.  
4.2 Spoprijemanje z vlogo skrbnika 
Druga glavna tema, spoprijemanje z vlogo skrbnika, se osredotoča na sprejemanje oziroma 
zavračanje različnih oblik pomoči s strani intervjuvancev, na izražanje potrebe po dodatnih 
informacijah o bolezni, na doživljanje vloge neformalnega oskrbovalca kot moralne 
odgovornosti in na spopadanje skrbnikov z različnimi bremeni, kot so pomanjkanje časa, 
finančne težave in stres. Spoprijemanje intervjuvancev z novo vlogo se kaže tudi kot 
spodbujanje osebe z demenco pri izvajanju vsakodnevnih aktivnostih ter zagotavljanje 
ustreznega okolja za čim daljše bivanje osebe z demenco v domačem okolju.  
Vsi intervjuvanci so se po diagnosticiranju bolezni odločili, da za svojca čim dlje časa 
skrbijo v varnem domačem okolju. Menijo, da bi selitev v domsko varstvo zelo negativno 
vplivala na svojca ter tako še poslabšala njegovo zdravstveno stanje. S to odločitvijo so 
prevzeli novo življenjsko vlogo – vlogo neformalnega oskrbovalca. Rezultati so pokazali, 
da je skrb za bližnjega zanje moralna dolžnost.  
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Intervjuvanec 4: »Šele ko bo mamino stanje tako zelo slabo, da bo skrb zanjo  izven naših 
zmožnosti, jo bomo vključili v domsko varstvo. Drugače se bomo vsi slabo počutili, ona in 
mi.«  
Intervjuvanec 6: » Ona me je vzgojila in skrbela zame, zdaj pa je moja odgovornost, da jaz 
poskrbim zanjo.«  
Vloga skrbnika je močno vplivala tudi na odnose med intervjuvancem in osebo z demenco. 
Štirje intervjuvanci so vlogo skrbnika primerjali z vlogo starša.  
Intervjuvanec 7: »Dejansko je ravno obratno. Jaz sem starš, mati pa je kot moj otrok. 
Počutim se, kot da bi zdaj imela še enega majhnega otroka.«  
S prevzemanjem skrbi za bližnje so intervjuvanci prevzeli tudi druge obveznosti in naloge. 
Pomoč pri preoblačenju, skrbi za osebno higieno, pomoč hranjenju, pripravi zdravil, 
naročanju pri zdravniku in pomoč pri skrbi za finance so le nekatere izmed nalog, ki so jih 
navajali udeleženci v raziskavi. Zaradi stalne skrbi in strahu pred poslabšanjem bolezni 
skrbijo tudi za opremljanje s pripomočki in prilagajanje okolja. Izpostavili so tudi pomen 
motivacije in druženja z osebo z demenco, za kar pa jim v večini primerov primanjkuje 
časa.  
Intervjuvanci pri skrbi sprejemajo pomoč bližnjih družinskih članov, sosedov ali 
prijateljev. Največkrat so se nanje obrnili v primerih, ko so bili sami odsotni. V treh 
primerih pa so si družinski člani razdelili skrb za osebo z demenco  ter si tako porazdelili 
vsa bremena.  
Intervjuvanec 5: »Vsi skrbimo za mamo, cela družina. Eden zanjo poskrbi zjutraj in 
dopoldne, eden popoldne, jaz poskrbim zanjo zvečer in tako dalje. Če bi bil samo en človek 
sam zanjo in za vse, bi bilo to zelo težko, tako pa ni nobenega problema. Tudi če gre kdo 
od nas na počitnice, izlet, vem, da bo za mamo poskrbljeno.«  
Za strokovno obliko pomoči na domu se je predvsem zaradi storitve druženja in 
vključevanja v socialno mrežo odločila polovica intervjuvanih. Ena intervjuvanka se je 
odločila koristiti pomoč pri gospodinjskih opravilih in pri skrbi za osebno higieno, tako da 
je njej ostalo več časa za druženje s svojo mamo.  
Intervjuvanec 8: »Mamo zelo moti, kadar začnem pospravljati in urejati po stanovanju, 
zato sem se odločila za pomoč na domu. Oskrbovalke ji pomagajo pri ohranjanju 
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urejenega bivalnega prostora, meni pa ostaja več časa, da jo odpeljem na sprehod, kavico 
in da malo poklepetava.«  
V stiski so se znašli tisti intervjuvanci, ki so bili pripravljeni sprejeti kakršnokoli obliko 
pomoči, vendar so to zavračale osebe z demenco. Osebam, ki so prihajale, niso zaupali, 
počutili so se neprijetno, ker so imeli v hiši tujo osebo.  
Intervjuvanec 2: »Odhajali smo na počitnice in ravno v istem terminu je na počitnice odšel 
tudi moj brat. Znašla sem se v stiski, zato sem za ta teden poskusila dobiti pomoč na domu. 
Umestili so me na čakalno listo, ker niso imeli dovolj zaposlenih. Potem sem dala ven 
oglas, da iščem pomoč, in res se je javila ena prijazna gospa. Na žalost pa se staršem ideja 
ni zdela najboljša in bila sta proti temu, da tujec cel teden hodi po njuni hiši in jima ureja 
stvari.«  
Tudi dnevno varstvo intervjuvancem ni bilo na voljo. Polovica intervjuvancev je 
izpostavila, da bi bila taka oblika varstva nujno potrebna, da bi jih razbremenila in da bi 
tudi na svojce pozitivno vplivala, vendar v krajih, kjer bivajo intervjuvanci, taka oblika 
pomoči ni na voljo oziroma so oddelki polno zasedeni.  
Intervjuvanec 2: »Sem vprašala, če obstaja možnost dnevnega varstva, vendar so mi 
povedali, da nimajo prav posebne enote, ampak osebo integrirajo na oddelek. Ker imajo 
oddelke polne, ne vzamejo nikogar.«  
Intervjuvanec 6: »Če bi imeli pri nas organizirano dnevno varstvo, bi lahko mama malo 
zamenjala okolje, se malo družila, pa še mi bi si lahko malo oddahnili. Mogoče bi se mami 
zdelo neumno, da jo vozimo, lahko pa bi se prav dobro počutila. Zagotovo bi pa vse nas 
razbremenilo za tistih nekaj ur na dan.«  
V nekaterih primerih pa zunanjo strokovno pomoč intervjuvanci ostro zavračajo, ker 
menijo, da je stanje dovolj obvladljivo, da sami poskrbijo za osebo z demenco, se pa kljub 
temu zavedajo, da bodo morali v prihodnosti, ko se bo stanje slabšalo, poiskati pomoč.  
Intervjuvanec 9: »Zaenkrat nihče niti pomisli ne na to, da bi iskali neko zunanjo pomoč. 
Čisto vse še zmoremo sami, se pa zavedamo, da bo verjetno enkrat prišlo do točke, ko bo 
njeno stanje tako slabo, da bomo morali razmišljati o pomoči  in iskati tudi zunanjo pomoč 
ali pa domsko varstvo.« 
Pri urejanju pomoči se intervjuvanci srečujejo tudi s finančnimi težavami. Izpostavili so 
visoke cene domskega varstva, ki jih osebe z demenco same ne bi mogle poravnati. Ena od 
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udeleženk v raziskavi je bila zelo razočarana nad kakovostjo domske oskrbe, saj je po 
njenem glede na visoko ceno neustrezna.   
Intervjuvanec 2: »Razžalostilo me je, kakšno je stanje v domu. Preden sem izpolnila 
papirje, sem šla na ogled njihovih enot in na zaprtem oddelku ni bilo nobenega nadzora 
ponoči. Na eno ali dve uri je obhod, ne spomnim se točno. Če ponoči pade, ko vstane iz 
postelje, bi jo dobili šele po dveh urah. Za denar, ki ga plačamo, bi morali biti po mojem 
mnenju drugače urejeno.« 
Intervjuvanec 8: »Cena domskega varstva je previsoka. Mama s svojo pokojnino … 
nemogoče, da plačuje sama. Na mesec bi prišlo zanjo okoli 1200 na oddelku za demenco. 
Plačevati bi morali mi.«  
Finančno breme intervjuvancem predstavlja tudi urejanje pripomočkov za svojce in 
prilagajanje domačega okolja. 
4.3 Ohranjanje vključenosti v vsakodnevne aktivnosti  
Kategorije, ki so izoblikovale tretjo temo, so pomen prilagojenega okolja, pomen okupacij, 
ohranjanje samostojnosti in ohranjanje kognitivnih sposobnosti. 
Intervjuvanci so pri osebi z demenco zaznavali različne spremembe, ki so posledica 
bolezni. Poleg kognitivnega upada opažajo tudi opuščanje njim ljubih aktivnosti, upad na 
področju skrbi zase, za gospodinjske aktivnosti in upad dejavnosti na socialnem področju. 
Trije intervjuvanci so izpostavili pomen ohranjanja spretnosti, veščin in samostojnosti v 
vsakodnevnih aktivnostih. Eden od njih je poudaril, da je lahko opravljanje vsakodnevnih 
aktivnosti namesto osebe z demenco celo v večjo škodo kot korist osebi z demenco. 
 Intervjuvanec 1: »To, da nekdo skrbi zate, dela vse namesto tebe, da ti ni treba nič delati, 
… To je začetek tvojega konca.«  
Intervjuvanci so izpostavili, da poskušajo z osebami z demenco pogosto reševati različne 
miselne naloge, križanke, skupaj gledajo fotografije iz preteklosti in se o tem pogovarjajo. 
Samostojnost svojcev pa poskušajo ohranjati, tako da jih spodbujajo in motivirajo pri 
vsakodnevnih aktivnostih, ki jih še zmorejo postoriti sami. Zaradi lažje izvedbe so nekateri 
prilagodili prostore v stanovanju, največkrat je bila omenjena prenova kopalnice, od 
pripomočkov, ki so jih urejali pa so bili omenjeni zgolj pripomočki za hojo.   
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Trije od udeležencev, ki so delovno terapijo poznali, so omenili še, da lahko delovni 
terapevti svetujejo na področju prilagajanja okolja, drugače pa je iz rezultatov razvidno, da 





Pokazala se je skladnost rezultatov z nekaterimi drugimi raziskavami. Iz raziskave je bilo 
razvidno, da so svojci spremembe zaznali, vendar teh niso znali opredeliti in jih pripisati 
bolezni, dokler bolezen ni že močno napredovala. Nekateri na bolezen tudi po diagnozi  
niso gledali kot na nekaj ogrožajočega,  pri čemer gre verjetno za posledico pomanjkanja 
znanja o bolezni. Podobne ugotovitve je zapisala tudi Muršec (2018), ki pravi, da demenca 
oziroma njeni znaki niso del normalnega procesa staranja, čeprav mnogi svojci nekatere 
znake pripisujejo starosti.  
Ustrezno znanje svojcev, ki skrbijo za osebo z demenco, je nujno potrebno za 
zagotavljanje ustrezne in kakovostne oskrbe (Shanley et al, 2011), česar so se zavedali tudi 
intervjuvanci v raziskavi. Informacije, ki so jih intervjuvanci pridobili od zdravnikov so 
označili za preveč strokovne in splošne, zato so dodatne informacije iskali na spletu. Tudi 
Dempsey in sodelavci (2018) so v raziskavi zaznal nezadovoljstvo svojcev s podporo 
strokovnega osebja v samem začetku soočanja z boleznijo.  
Rezultati so pokazali, da je razpoloženje svojcev vplivalo na oskrbovanje osebe z 
demenco. Svojci so ključen del v procesu oskrbe osebe z demenco v domačem okolju, 
vendar lahko stres in bremena, s katerimi se spopadajo, vplivajo na kakovost oskrbe 
(Zabalegui et al, 2014). Prav vsi intervjuvanci so se odločili, da bodo za osebo z demenco 
čim dlje časa skrbeli v domačem okolju, čeprav so bili začetki zanje težki. S sprejemom 
odločitve, da za osebo z demenco skrbijo v domačem okolju, prevzamejo tudi novo 
življenjsko vlogo, na katero pa niso pripravljeni, zato ta nanje močno vpliva (Lethin et al, 
2016). Raziskava je pokazala tudi, da se svojci za skrb za osebo z demenco odločajo zaradi 
občutka moralne odgovornosti in zaradi predanosti bližnji osebi. Tudi Carter in sodelavci 
(2018) so izpostavili, da svojci skrb za osebo z demenco vidijo kot odgovornost, ki jo 
prevzemajo zaradi občutka zvestobe in ljubezni.   
Ugotovili smo, da svojcem največji stres povzročajo osebnostne in vedenjske spremembe 
osebe z demenco. Enako so ugotovili  že Hvalič Touzery in Ramovš (2009) ter Huang in 
sodelavci (2015). Najpogosteje so intervjuvanci izpostavljali negativna čustva – jezo, 
žalost in obupanost zaradi situacije, v kateri so se znašli. Izpostavili so tudi, da se počutijo 
krive za poslabšanje stanja osebe z demenco, v tuji raziskavi pa so rezultati pokazali, da se 
z občutkom krivde spopadajo predvsem zaradi sprejemanja odločitev namesto osebe z 
demenco (Carter et al, 2018).  
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Raziskava je pokazala tudi, da je sprejemanje nove življenjske vloge močno vplivala na 
življenja svojcev. Najpogosteje so izpostavljali spremembe njihovega vsakdana, saj večino 
časa namenijo ravno osebi z demenco. Perak in Štambuk (2013) ugotavljata, da svojci, ki 
so prevzeli vlogo neformalnega oskrbovalca, tej vlogi namenijo tri četrtine svojega časa, ta 
delež pa se s poslabšanjem zdravstvenega stanja še poveča. To je tudi glavni razlog za 
strah pred nadaljnjim poslabšanjem in spremembami v zdravstvenem stanju osebe z 
demenco, kot je pokazala raziskava.   
Rezultati so pokazali tudi, da imajo svojci močno podporo bližnje družine, ki jim nudi vso 
potrebno pomoč pri oskrbovanju osebe z demenco. Ravno nasprotno so Shanley in 
sodelavci (2011) ugotovili, da je neformalnim oskrbovalcem primanjkovalo podpore 
bližnjih družinskih članov, zato so se znašli v še večjih stiskah. Tretteteig in sodelavci 
(2017) so v raziskavi ugotovili, da ima podpora okolja velik pomen pri zagotavljanju 
ravnovesja med zadovoljevanjem lastnih potreb in potreb osebe z demenco, kar je 
ključnega pomena za kakovostno oskrbo.  
Ugotovili smo, da intervjuvanci niso socialno izolirani, kar so v svoji raziskavi ugotovili 
tudi Lethin in sodelavci (2016). Večina intervjuvancev je imela poleg podpore družine tudi 
podporo sosedov in prijateljev. Raziskava je pokazala spremembe v medsebojnih odnosih 
intervjuvancev in oseb z demenco. Intervjuvanci so izpostavili zamenjavo vlog med starši 
in otroci – otroci so vlogo skrbnika doživljali kot vlogo starša malce starejšemu otroku. 
Enako so izpostavili tudi Dempsey in sodelavci (2018), ki omenjajo tako imenovano 
»starševstvo staršem«. 
Rezultati so pokazali tudi opolnomočenje intervjuvancev. Postali so bolj empatični, bolj 
iznajdljivi in bolj strpni, poslanstvo, ki ga opravljajo pa jim prinaša zadovoljstvo ter druge 
pozitivne posledice. Intervjuvanci, ki so se že na začetku označili kot osebno močne, pa so 
izpostavili, da so se z boleznijo tudi lažje soočali. Tudi Shanley in sodelavci (2011) so 
ugotovili, da skrb za osebo z demenco prinaša občutek zadovoljstva ob dobro opravljenem 
delu.  
Raziskava ni pokazala poslabšanja zdravja pri svojcih, ki skrbijo za osebo z demenco. 
Perak in Štambuk (2013) pa sta v svoji raziskavi izpostavila različne zdravstvene težave, ki 
so jih svojci navajali kot posledico preobremenjenosti zaradi oskrbovanja osebe z 
demenco.   
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Svojci, ki so prevzeli skrb za osebo z demenco, so poleg nove vloge sprejeli tudi različne 
naloge, ki jih vloga prinaša. Ugotovili smo, da so morali intervjuvanci spodbujati in 
motivirati osebe z demenco pri izvajanju vsakodnevnih aktivnosti, če so bile pri izvedbi še 
samostojni. Da je spodbujanje osebe z demenco pomembno, sta izpostavila tudi Perak in 
Štambuk (2013). Raziskava je pokazala še, da so svojci pri tistih osebah z demenco, ki niso 
bile več samostojne, prevzemali skrb na področju osnovnih in širših dnevnih aktivnosti. 
Nudili so pomoč pri oblačenju, osebni higieni, gospodinjskih opravilih, pomoč pri 
nakupovanju, pri mobilnosti in pri urejanju zdravil. Huang in sodelavci (2015) so v svoji 
raziskavi izpostavili, da se pomoč v začetni fazi demence osredotoča predvsem na 
gospodinjska opravila in na prevoz osebe z demenco. Z napredovanjem bolezni pomoč 
obsega vedno več področji – vse od mobilnosti, prevoza, pomoči pri osnovnih dnevnih 
aktivnostih, vedno večjega pomena pa je tudi varnost.  
Intervjuvanci so v večini nameščanje svojcev v domsko varstvo zavračali, saj so mnenja, 
da bi sprememba okolja negativno vplivala na svojce. Podobno so ugotovil tudi Carter in 
sodelavci (2018). Nameščanje svojca v domsko varstvo je bilo za svojce stresno in ni 
nujno pomenilo zmanjševanje bremena. Počutili so se, kot da so svojca pustili na cedilu, 
soočali so se z občutkom krivde in jezo (Carter et al, 2018).  
Tisti intervjuvanci, ki osebe z demenco niso želeli namestiti v domsko varstvo, vendar pa 
stanja niso več zmogli obvladovati sami, so iskali druge oblike pomoči. Največkrat so 
izpostavili pomoč na domu in dnevno varstvo, ki pa intervjuvancem ni bilo dostopno. 
Dnevno varstvo ima lahko več pozitivnih učinkov, kar je v svoji raziskavi zapisal 
Tretteteig s sodelavci (2018)  – svojca razbremeni in ker ima več časa za zadovoljevanje 
lastnih potreb, postane bolj motiviran za oskrbovanje, zaradi podpore strokovnega osebja 
pa se tudi lažje spoprijema z vlogo.  
Znotraj pomoči na domu in dnevnega varstva bi lahko delovali tudi delovni terapevti. Že v 
začetni fazi bi lahko svojcem svetovali ter jih izobraževali o različnih pristopih, s katerimi 
bi podaljševali samostojnost oseb z demenco in izboljševali njihove spretnosti. Svojcem 
oziroma neformalnim oskrbovalcem bi pomagali pri vzpostavljanju dnevne rutine in pri 
organizaciji dneva. Zaradi ustreznega znanja o pripomočkih in adaptacijah okolja, pa bi 
oskrbovalcem svetovali tudi na tem področju. Svojci bi se počutili dovolj kompetentne za 
opravljanje vloge neformalnega oskrbovalca, posledično pa bi tudi oseba z demenco 
prejemala kakovostno oskrbo v domačem okolju.  
19 
 
Delovni terapevti lahko izvajajo obravnavo neposredno z osebami z demenco ter tako 
razbremenijo svojca (Hvalič Touzery, Ramovš, 2009). V tem primeru lahko prilagajajo 
izvedbo aktivnosti ter posledično vplivajo na učinkovitost oseb z demenco in ohranjajo 
njihovo samostojnost (Hvalič Touzery, Ramovš, 2009). Vplivajo lahko tudi na socialno 
vključenost osebe z demenco (Hall, Skelton, 2012). Obravnavo lahko usmerijo tudi na 
svojca – neformalnega oskrbovalca. Intervjuvanci so izpostavljali, da se je s sprejemom 
nove vloge porušila njihova vsakdanja rutina. Delovni terapevti imajo primerno znanje za 
podporo v takih primerih – svojce lahko izobražujejo, jim svetujejo, so jim v oporo ter jim 
zagotavljajo ustrezne pripomočke za izvedbo aktivnosti in adaptacijo okolja (Hall, Skelton, 
2012). Podobno ugotavljata tudi slovenska avtorja Hvalič Touzery in Ramovš (2009), ki 
pravita, da  delovni terapevti lahko svetujejo pri prilagajanju okolja, prilagajanju same 
izvedbe, učijo svojca o transferju, o preživljanju prostega časa, o skrbi zase in o načinu 




Rezultati raziskave so pokazali, da demenca močno vpliva na vse svojce, vsak pa se z 
nastalimi spremembami spopada na svoj način. Nekaterim je nova vloga v breme, spet 
drugim življenjska dolžnost. Nekateri jo še zmorejo uspešno opravljati sami, drugi si 
poiščejo ustrezno pomoč.  
Za lažje soočanje in zmanjševanje negativnih vplivov demence na neformalne oskrbovalce 
je ključnega pomena ustrezna informiranost in izobraževanje svojcev. Ustrezne 
kompetence in samozavest skrbnikov bodo vplivale na kakovost oskrbovanja, negativni 
vplivi pa bodo posledično manjši. Ključnega pomena je tudi podpora okolja. V oskrbo je 
potrebno vključevati celotno bližnjo družino oziroma člane družine  podučiti o bolezni ter 
o situaciji. Tako bodo lažje sprejemali celotno situacijo. V primerih, ko družina ni temeljna 
podpora, pa je pomembno, da ta del prevzame strokovno osebje, ki je za to ustrezno 
izobraženo.  
Raziskava je pokazala predvsem, kakšen odnos imajo intervjuvanci do nove vloge,  s 
kakšnimi bremeni se spopadajo in na kakšne načine bi delovni terapevti lahko razbremenili 
svojce. Žal je delovna terapija v slovenskem prostoru malo prisotna v lokalnih skupnostih. 
Z uvedbo zakona, ki bo urejal  dolgotrajno oskrbo,  bodo delovni terapevti v veliko pomoč 
skrbnikom oseb z demenco, ker bodo prisotni v njihovem domačem okolju. V prihodnjih 
raziskavah pa bi lahko s študijami primerov preverili še, katere od naštetih delovno 
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